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Como implementar uma politica de dados.com a adesao da comunidade?
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Planejamento

Digitalbevaring.dk

Ciclo de vida dos dados
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- Termo de Referéncia

- Sensibilizacao
z g Politica institucional - consultainterna
EST RATEG IAS - Publicacdo da Politica
- Governanca
para implantacao
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Ll =  infraestrutura
Dados pa ra pesq u ] Sa - Identificacao de tipos de dados
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- Fluxos

Articulagao interna e externa



Pela importancia do tema,

a Fiocruz lanca a “Politica X I E

de gestao, =y
compartilhamento e

abertura de dados para

Pesquisa: principios e Poltica de gestio,

diretrizes”, instituida por shortars e dads Bl S o % i

para pesquisa
fpsanlala intercambio y
apertura de datos

para investigacion

meio da Portaria n°
5.760, de 7 de dezembro
de 2020, aprovada pelo
Conselho Deliberativo (CD)
da Fiocruz em reuniao em

Principios e Diretrizes

Principles and Guidelines

Principios y Directrices

24 de setembro de 2020.

@ www.arca.fiocruz.br/handle/icict/46408



Governanca das Politicas de Ciéncia Aberta

101
B 2021
PORTARIA da
Presidéncia da A s . 2
Fiocruz n@ 157, Instancia colegiada de carater
de 12 de mai Agij i 8
e i 2gzr?alo estrategico, executivo e permanente Comlte Gestor dO
Arca
Conselho . . n . y PORTARIA da
. . Camaras Forum de Ciéncia Comité Gestor do Presidéncia n®
Deliberativo da o . 489, de 20 de
Técnicas Aberta da Fiocruz Arca Dados S

Fiocruz

Nucleos de
Ciéncia Aberta
nas unidades



Comité Gestor do Arca Dados @ EF 2021

Governanca do Arca Dados

Vice-Presidéncia de Educagao, Informacgao e
o — . Y o

Comunicac¢ao — Coordenagao de Informacgao
_ ) e Comunicacdo (CINCO/VPEIC)

Instituto de Comunicacao e Informagao
Cientifica e Tecnologica em Saude (ICICT)

Coordenagio Coordenac¢ao Adjunta

E :J . L o = Coordenacao de Gestao Tecnoldgica da
Vice-Presidéncia de Coiegoes Bioldgicas * U_TJ Fiocruz (Gestec/VPPIS)
(VPPCB))
|

LIron-

=LOJL"
Coordenagio-Geral de Gestdo de Tecnologia L EE Casa de Oswaldo Cruz (COC)
de Informagao (Cogetic)
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Project | e T T
:  Uma plataforma de codigo aberto para publicar, citar e oo . : :
armazenar os arquivos de dados de pesquisa; i :

& Desenvolvido no Harvard’s Institute for Quantitative Social =

Leaflet | © OpenStreetMap contributors @ CARTO

Ciéncia (IQSS) desde 2006 e com subsidios, em colaboracao
Quem usa o Dataverse?

Harvard Dataverse € o maior site de repositorios
& Construido para oferecer suporte a diversos tipos de dados, de dados com:

usuarios e fluxos de trabalho. 5 83 instalacées no mundo

Container for your Datasets and/or Dataverses* Container for your data, documentation, and code.

com instituicoes ao redor do mundo;

Descrlptive Metadata

=

Dataverses

Datasets

Files

* Dataverses can now contain other D (this replaces C ions &

@ https://dataverse.harvard.edu/dataverse/harvard
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@ https://dadosdepesquisa.fiocruz.br

ARCA dados

FIOCRUZ

83 Installations

Resendl

Arca Dados

Arca Dados is Fiocruz's official repository to archive,
publish, disseminate, preserve and share digital
research data produced by the Fiocruz community or in
partnership with other research institutes or bodies,
with the objective of promoting new research, ensuring
the reproducibility or replicability of existing research,
and promoting Open and Citizen Science. Its objective
is to stimulate the wide circulation of scientific
knowledge, strengthening the institutional commitment
to Open Science and the free access of information in
health, in addition to providing transparency and

fostering collaboration between researchers, educators,

academics, managers, graduate students, for the
advancement of knowledge and the creation of
solutions that meet society's demands. For more
information, email dataabertos@fiocruz.br

Launched in 2020

Included in dataverse.org/metrics

RIO D&.Jr;NEIRO

Angra dos Reis

Cache

de ap«
Itaperuna
CAMPOS
DOS COYTACAZE
Macasé
Cabo Frio

Leaflet | © OpenStreetMap contributors ® CARTO

ﬁ dadosabertos@fiocruz.br
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Repositorio de
Dados para pesquisa
da Fiocruz

ARCA DADOS
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Repositério de Dados — Piloto RNP e IBICT EF 2019

Compromisso 3 que tem como propodsito “estabelecer mecanismos de governanca de dados
cientificos para o avan¢o da Ciéncia Aberta no Brasil” (Parceria para o Governo Aberto - OGP)
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Saude Mental /
Luta
Antimanicomial

“Morar em
Liberdade”

Fiocruz Brasilia

Vigilancia da
Doenca de Chagas
em Minas Gerais

Fiocruz Minas

Rede de Pesquisa
Clinica e Aplicada
em Chikungunya
(Replick) -
Consorcio De
Estudos Clinicos
Aplicados

INI

Monitoramento de
casos de Sindrome
Respiratoria
Aguda Grave
(SRAG) notificados
no SIVEP-Gripe

PROCC / VPEIC




Pesquisa ~ Sobre Guia do usuario Suparte Idioma Padrdo ~ Inscreva-se Iniciar sessdo

ARCA dados

FIOCRUZ

Arca Dados (Fundacdo Oswaldo Cruz) | Fiocruz

ol Métricas 3,114 Downloads i E-mail de contato I Compartilhar

O Arca Dados € o repositorio oficial da Fiocruz para arguivar, publicar, disseminar, preservar e compartilhar os dados digitais para pesquisa produzidos pela comunidade Fiocruz ou
em parceria com outros Institufos ou drgdos de pesquisas, com o objefivo de fomentar novas pesquisas, garantir a reprodufibilidade ou replicabilidade de pesquisas existenies e
promover uma Ciéncia Aberta e Cidad3. Tem como objetivo estimular a ampla circul a;éo do conhecimento cientifico, fortalecendo o compromisso institucional com a Ciéncia Aberia e
o livre acesso da informacdo em salde. além de conferir transparéncia e fomentar a colaboracdo entre pesquisadores, educadores, académicos. gestores, alunos de pds-graduacio,
para o avango no conhecimento e a criacdo de solucdes que atendam s demandas da sociedade. Para mais informacides, envie um e-mail para dadesabertos@fiocruz.br

)
O
O
<
O
<
O
oC
<

PR— Casa de
( Porieie Bt G Oswaldo Cruz )
Presidéncia Instituto Nacional de Satide da Instituto Oswaldo Cruz (I0C) Casa de Oswaldo Cruz (COC)
Mulher, da Crianga e do
Adolescente Fernandes Figueira
Pesquisar neste dataverse .. Q, Pesquisa avancada
’ — _— — \
/ v & Comunidades Dataverses (59) \ 1 to 10 of 772 Resultados It ordenar ~
v [ Conjuntos de Dados [713)
\ &E Arquivos (194.218) - Frequency of post-treatment disease after excisional procedure in stage 141 cervical carcinoma: a retrospective study E
SR
Categoria Dataverse n Aug 3, 2022 - Area de Atengdo Clinico-Cindrgica 3 Mulher
Organizagdo ou Instituigdo {19) l%
Departamento (16) = Russomano, Fabio, 2022, "Frequency of posi-ireatment disease after excisional procedure in stage |A1 cervical carcinoma: 3

Projeto de Pesguisa {11) retrospective study”, https:/'doi org/10.35078/4QETHF, Arca Dados, W1

Laboratario (8) Research with refrospective data of 54 female patients operated at IFF/Fiocruz with diagnosis of microinvasive carcinoma of the uierine cervix.

Grupo de Pesquisa (4) The frequency and factors associated with residual lesion were verified {en) Pesquisa com dados refrospectivos de 84 pacientes mulheres..

Ano de publicagdo
2022 (609)

2021 (58) Area de Atengdo Clinico-Ciriirgica @ Mulher (Fundagdo Oswaldo Cruz) %
2020 (17)

Palavra-chave Termo

% Aug 3, 2022 Atencdo & Salde
Controle de Insetos (358)

Esie dataverse tem como objetive reunir oz conjuntos de dades relacionades tanio o tratamento clinice quanto o cirlrgico oferecides

marz mz mlhacas standidee e instidds Ramiansl da Saida ds Molker ds Crizees 2 ds Gdnlzssenie Carnandes Dinosirs

@ https://dadosdepesquisa.fiocruz.br
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File Type: All »

1to 10 of 899 Files

= JPEG Image - 65.4 KB

Programa de Controle da Doenca de Chagas (PCDCh) - Minas Gerais
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Access: Al +  FileTag All-  SUPRRATEACINCE DX CRMPEN M DX MAIOE FUR 54 wiewie L ol —

e B .8 ] L -

P . B & LR R LOONDOE § L - arive

PA R . W S

& Download

[oee 7T HS T

. ~e o = TN Y T
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JPEG Image - 67 1 KB ;’.’-'“ - ‘.’_ { . . __ 1 *
Published Apr 19, 2022 |y el ; ! .
0 Downloads NS i 1 | el
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Boa Vista A jpg

Published Apr 19, 2022
0 Downloads
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Boa Vista B.jpg
JPEG Image - 61.6 KB
Published Apr 19, 2022
0 Downloads

MD5: 2e0...2e9 &

=
Borges A jpg - S

JPEG Image - 67.3 KB - 6 DP\“P\ 3 \\
Published Apr 19, 2022 - 65 A
0 Downloa \ . S e
MDs:feo. Files = Metadata ~ Terms | Versions \ \JO

Borges B
JPEG Imay
Published ,
0 Downloa
MD5: 618.

Search this

Filter by \
File Type: "Document” ~  Access: All~  File Tag: All »

Brandino
JPEG Imag
Published ,
0 Downloa
MD5: 0db.

1 File

DICIONARIO_KARDEX_PROGRAMA_CONTROLE_DOENCA_CHAGAS. pdf
Adobe PDF - 7.4 MB
Fublished Apr 19, 2022
0 Downloads
MD5: 90d...foe &
Diciondrio para interpretacéo da ficha epidemiologica (Kardex)
Programa de Controle da Doenga de Chagas J| Insetos Vetores || Controle de Insetos || Triatoma

Doenca de Chagas || Postos de Informagiio de Triatomineos (PIT) Controle de Vetores

Brandino
JPEG Imay
Published .,
0 Downloa

FIOCRUZ MINAS

Apresentacdao do Kardex, repositério de
\ dados sobre o controle de Triatomineos
- em Minas Gerais (1976-1999)

Liléia Diotaiuti (lileia.diotaiuti@fiocruz.br)
Eduardo Ribeiro de Oliveira (eduardo.oliveira@fiocruz.br)

A doenca de Chagas € uma importante enfermidade causada pelo protozoario
Trypanosoma cruzi, acomentendo milhares de pessoas nas Américas. Essa parasita
originalmente infecta mamiferos silvestres, sendo considerado uma zoonose. A

transmissdo silvestre pode ocorrer pela ingestao de um anim
importancia é a participacdo de vetores, representados p
subfamilia Triatominea (Triatomineos), conhecidos no Bras
chupanga, fincdo, na Argentina, Uruguai e Bolivia como vinct
paises como chinches. A infeccdo humana se da através
silvestre: os triatomineos invadem a casa (chamanda intrac
(peridomicilio), podendo promover colfnias destes insetos,
dos insetos invasores. Além da transmissdo vetorial, tambén
por transfusdo de sangue, via congénita e por transplante de
sido identificada com frequéncia a infeccdo oral, pela ingestac
pelas fezes eliminadas por triatomineo infectado.

Existem mais de 160 espécies de triatomineos, e em torno de
grande capacidade de se estabelecerem no ambiente art
peridomicilio, e por isso apresentam maior importdncia
espécies produzem colnias com muitos insetos, que se aloj:

tivamente para s¢

e relacionada ao

\ controle da trans

:as foi da respon

PR

4. Download

PROGRAMA DE CONTROLE DA DOENGA DE CHAGAS
MINISTERIO DA SAUDE
FICHA EPIDEMIOLOGICA DE LOCALIDADE (KARDEX)

Ficha impressa e distribuida para os agentes que atuavam nas visitas domiciliares no
levantamento triatominico com operagdes de campo ocorridas em Minas Gerais pela
Superintendéncia de Campanhas de Saide Pulblica (SUCAM) e FUNASA (Fundagdo
Nacional de Saude), no periodo de 1979 a 1999, objetivando a busca da presenca de
vetores da doenca de Chagas ou de vestigios dessa presenga. A partir dela sdo
orientadas as operagdes com inseticida.

1. CAMPOS PREENCHIDOS:
a) CADASTRO
DIRETORIA REGIONAL; VINAS GERAIS

DISTRITO: DIAMARTINA
MUNICIPIO: BERTLO

LOCALIDADE E CAT: _ Barra Legoinha
PIT N¢

ST

* DIRETORIA REGIONAL: Nome do Estado

* DISTRITO: Nome do Distrito

* MUNICIPIO: Nome do Municipio

e LOCALIDADE E CAT: Bairro e Tipo de imével (casa, sitio, etc.)

e P.LT.N2: Nimero do Posto de Informagdo de Triatomineos (PITs)

b) CAPTURA

CASAS
ras. | posit

X0S
POSIT

PIRIZA
%P0s | eanne




Depdsito de dados no Arca Dados

demanda sem
depdsito

Solicitar Precncher _ —

_ depdsito dos fe-- - Farmulenia Indicar data IFserir argquivos Corrigir
] i aq
3 dados para de Raizlentieniza IREREIE G (incluindo dicionérios, metadacos e
1] metadados 2 arquiwos
£ | Demanda de . A codigos etc)
7 depésito E-mail para
2 dadosabertos

@fiocruz.br

; N Criat nova !Z)ataset

- colegiioe incampleto
- y incluir perfis
H orientar sob ; Tutorial para solicitar inf . werificar se novo dataset c OrienEar;obr;ad Canferir
2 rientar sobre a cad_astre e olicitar informages ja tem calecdes orvocar preparagdo dos dadaos metadados e
a autenticagio no sistema | T+ autenticacio n sobre o depdsito i participantes [metadadose )
e} : relacionado B aqruivas Dataset
o : Arca Dados | ar quivos) com pleto
: : Formulario Agendar Reunigo de x Demanda
§ . pata depdsito Atualizar petfis en;re‘”ft_: de Entrovista executada -
5 no Arca Dados na colegdo epasita Dados
< existente depositados
Tutarial para
obtencio de e-
mail institucional
Cados sem
sigilo previsto
E
E Avaliar
] restrigiies ao 4j®
i despdsito Dados com
° conettidos Finalizar
sigilasos
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w ARCA dados

Dados de mais de 25 projetos de pesquisa de diferentes
unidades depositados no Arca Dados

™

ArticulaFito

Nascer Grupo de Pesquisa
no Brasil Saude da Mulher, da Crianca

. e do Adolescente

departamento de
O POLITICA DE MEDICAMENTOS
E ASSISTENCIA FARMACEUTICA

Al4Leprosy

Centro Colaborador em Politicas Farmacéuticas




Comité Gestor do Arca Dados
Planejamento estratégico

Produto / Entrega Responsavel
Plano de comunicacao, sensibilizacao e articulagao VPPCB e VPEIC
Plano de capacitacao voltado para diferentes publicos VPEIC
Plano de operacao e manutencao do Arca Dados ICICT
Materiais instrucionais para uso do Arca Dados VPEIC
Plano de preservacao digital para o Arca Dados CoC
Plano de gestao de riscos COGETIC
Documentacgdes juridicas do sistema GESTEC e VPEIC

Plano orcamentario e financeiro para sustentabilidade do Arca Dados VPPCB e VPEIC



Como o Arca Dados esta operando para deposito?

Questionario
Processo /
de depdsito

Checklist Etico-Legal E/

no Arca

Dados e e
Reunido de Depdsito B’B




Comité Gestor do Arca Dados g%

Documentos e termos para funcionamento do Arca Dados |-




ARCA dados

FIOCRUZ

w ARCA dado

DOCUMENTOS NECESSARIOS A REGULARIZACAO DO DEPOSITO DE DADOS DE
PESQUISA NO REPOSITORIO DE DADOS DA FIOCRUZ — ARCA DADOS

[ ] [ ]
‘ " Alguns documentos atestam o cumprimento de determinacdes legais e administrativas que
C h C k l ] S t a ra a O ] a r envolvem & pesguisa. Este documento ndo esgota o rol de documentos necessérios exigidos por
lei e por autoridades que atestam a regularidade de cada um dos tipos de pesquisa, sendo
somente um instrumento de orientacdo.

O S C u r a d O r e S DOCUMENTOS NECESSARIOS A REGULARIZACAO DO DEPOSITO DE DADOS DE PESQUISA

D 1. Pesquisa em geral

@) Autorizacdes dos titulares e eventuais coautores para o compartilhamento e publicagdo
dos dados de pesquisa coletados, produzidos em contexto distinto & pesguisa ou com
outra finalidade, cujo compartilhamento, publicagdo ou disponibilizagdo possam violar
direitos do controlador origingrio ou dos seus titulares, bem coma, infringir direitos de

T terceiros.

[Isim [CInde [CPendéncia [l NEo se aplica

b) Termos de cessdo de direitos sobre os dados, que permitam a publicagdo, divulgagio e

compartilhamento dos dados.

D Sim D WED] D Pendéncia D Nio se aplica

D 2. Pesquisas que envolvam necessidade de analise ética

a) Em pesquisas com uso cientifico de animais, certificado do CEUA comprobatdrio do
cumprimento das disposiges da Lei n? 11.794/2008 que permitam a divulgacdo dos

dados.

D Sim D Mao D Pendéncia D NZo se aplica

b} Em pesquisas com seres humanos a documentagio comprobatoria da aprovagio ética
emitido pelo CEP/COMEP.

D Sim D Nio D Pendéncia D Nio se aplica




Winistétia d Salkde w ARCA
Fundagie Oswaldo Cruz - o

QUESTIONARIO PARA DEPGSITO DOS DADOS DE PESQUISA
NO REPOSITORIO DE DADOS DA FIOCRUZ — ARCA DADOS

Sejam bem-vindos ao questiondrio para realizagio do depdsito dos dados de pesquisa no Arca
Dados [Repositdrio de Dados da Fiocruz).

O guestionario constitui-se em um importante instrumento de abertura, orientagdo e analise.
Assim, foi agrupado em uma s6 ferramenta as principais informagdes necessarias para subsidiar o
processo de depdsito de dados.

Responda a seguir

A— IDENTIFICAGAO DO DEPOSITANTE

A.1) Nome e o contato (e-mail e telefone) do responsével pelos dados que serdo depositados:

A.2) Nome completo e o contato (e-mail) dos membros da equipe e/ou grupo de pesquisa
que participardo do processo de depésito dos dados:

A.3) Assinale qual unidade ou escritério da Fiocruz o projeto de pesquisa se origina?
[

[ casa de Qswaldg Cruz (COC) [ Instituto Nacional de Infectglogia Evandro
Chagas (INI)
D Escola Nacional de Salde Publica Sergio D Instituto Nacional de Saide da Mulher, da
Arouca (ENSP) Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira
(IFF/Eiocruz)
[  Escola Politécnica de Satde Joaguim Vendncio [C]  Instituto Qswaldg Cruz (10C)
(EPSIV)
D Figcruz Bahia (Instituto Gongalo Moniz) D Presidéncia
D Fiogruz Brasilia (Geréncia Regional de Brasilia) D Vice-presidéncia de Ambiente, Atencio e
Promocio em Salide (VPAAPS)
D Figcruz Minas (Instituto René Rachou) D Vice-presidéncia de Educagdo, Informagdo e
Comunicagao (VPEIC)
D Figcruz Parana (Instituto Carlos Chagas) D Vice-presidéncia de Gestdo e Desenvolvimento
Institucional (VPDGI)
O Fiogiz  Permambuco  (Instituto  Aggsy [ Vice-presidéncia de Pesquisa e Colegdes
Magalhdes) Biologicas (VPPCB)

o

Instituto de Ciéncias e Tecnologia em D Vice-presidéncia de Produgio e Inovagio em

Biomodelos (ICTB) Satide (VPPIS)

D Instituto de Comunicagio e Informagio D Escritério Regional — Ceard
Cientifica e Tecnoldgica em Satde (lgict)

D Instituto de Tecnologia em Férmacos D Escritdrio Regional — Mato Grosso do Sul
(Earmanguinhes)

[  instituto de Tecnologia em Imunohioldgicos [ Escritério Regional - Piaui
(Big-Manguinhas)

[ instituto Lednidas & Maria Dean (Figcryz, [ Escritério Regional - Ronddnia
Amazdnia)

D Institute Nacional de Controle de Qualidade D Qutra - Especifique

‘em Sadde (INCQS)

A.4) Caso o depositante seja membro da comunidade Fiocruz, especifique o nome do
departamento, laboratério, servigo e/ou programa da Fiocruz:

Questionario

c-¢

partilh e publi de dados

C.1-0Os dados podem ser companilhados?
[ sim
[ Nzo

Se sim, descreva como os dados serdo compartilhados para reuso ou reprodutibilidade
(p. ex.: mediante salicitagdo, suplemento do artigo, etc.)

Se ndo, descreva o motivo:

D - Lista de publicagdes associadas aos dados

B - Descricdo dos dados

B.1) Descreva o titulo da sua pesquisa e/ou grupo de pesquisa

B.2) Assinale o tipo de documentagdo elou informagao contextual esta disponivel para
ajudar na compreensdo dos dados?

O Lelame/Readme

D Diciondrio de Dados/Data Dictionar,

D Cddigo de Dados/Data Codebook

D Questionarios/Questionnaires

|:| Protocolos de Pesquisa/Research Protocols
] outres/others

B.3) Fornega uma breve descrigdo sobre o projeto de pesquisa e seus dados.

D.1) Citagio da publicagio:

D.2) DOI DA PUBLICAGAO / links:

D. 3) Dataset DOI/links

E- COMENTARIOS

a) Tem alguma divida que gostaria de esclarecer antes da reunido? Se sim, qual (is)?

Qualquer divida, seguimos a disposigdo.

Agradecemos pela atengdo.

Coordenagdo do Arca Dados
dadosabertos@fiocruz.br



Participacao de iniciativas para fortalecimento de rede
g Vb Ministerio da Ciéncia, Tecnologia e Inovacoes Orgaos do Governo  Acesso a Informacao  Legislacdo  Acessibilidade ® O @
= Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico O que vocé procura? Q

) Assuntos Noticias CNPg em Acao CNPq lancou consorcio CoNCienciA para incentivar a pratica da Ciéncia Aberta

CNPqg lancou consorcio CoNCiencliA para incentivar a pratica da
Ciencia Aberta

O CNPqg promoveu uma live na terca-feira, 22 de marco, para anunciar a assinatura do acordo de cooperacao do consorcio CoNCienciA,
que estabelece bases de cooperacao tecnica e operacional para incentivar a pratica da Ciéncia Aberta.
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Aldleprosy
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Obrigada:

vanessa.jorge@fiocruz.br
cinco@fiocruz.br

Acesse para acompanhar as noticias da Fiocruz neste tema:
https://portal.fiocruz.br/ciencia-aberta
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